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Abstract. 
Background: Locked-in syndrome (LIS) is a rare condition. It has the characteristics of 
quadriplegia, anarthria and preservation of consciousness. Communication is often retained 
through eye movement, facilitating non-verbal communication. The patient has  preserved 
their cognitive abilities, but are "locked-in", with greatly reduced ability to communicate. The 
most common causes of this condition are infarction, bleeding or trauma. The incidence per 
year ranges from 1-4/4.000.000. Objective: To investigate chronic LIS- patients quality of life 
and which factors have an effect on their life quality. Material and Methods: The literature 
study was based on a search in PubMed/Medline. The inclusion criteria was that the Locked-
in state had a vascular origin and in a chronic state. The literature search included only studies 
on western European or North American population. 311 articles with Locked-in syndrome 
and quality of life were screened. The majority of them rejected because the population in the 
articles had different level of spinal cord injuries (SCI).  15 articles formed the basis of the 
literature study.  Results: A number of studies using structured interviews have shown that 
most LIS-patients are reasonably satisfied with their lives, some are less satisfied and few 
have a life where they generally have great unhappiness. There are very few who expresses a 
desire to end their life. Self-reported factors associated with the level of quality of life are 
anxiety, depression, communication, recreation opportunities, mobility in community, 
physical pain, patient information, social factors like support and the opportunity to stay at 
home. Anxiety, depression and communication are factors reported most frequently. 
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1. Innledning 
Locked-in syndrom (LIS), med vaskulær etiologi, har en akutt debut og kjennetegnes av 
quadriplegi og anartri, mens pasientens høyere hjernefunksjoner er bevart. Pasienten er ved 
bevissthet, men fullstendig pleietrengende og avhengig av helsehjelp. I tillegg har en med LIS 
reduserte evner til å kommunisere. Muligheten for kommunikasjon er som oftest sterkt 
begrenset i starten, da kun gjennom øyebevegelser. Det fastsettes svar, der det å "se opp" 
fastsettes til ja og å "se ned" fastsettes til nei. Dersom pasienten er i stand til det, begynner 
man med øyepeketavle nokså umiddelbart. Dette er en papptavle hvor pasienten staver et ord 
ved å se på bokstaver og angi farge på bokstaven med blikket. Noe senere kan 
implementering av computerassistert kommunikasjon effektivisere og bedre 
kommunikasjonen. Noen av komplikasjonene den rammede står overfor etter den akutte fasen 
er vertigo, insomni, emosjonell labilitet, dysfagi og lungebetennelser. Lungekomplikasjoner er 
ledende dødsårsak og skyldes redusert vitalkapasitet og dysfagi med svekket hosterefleks som 
igjen kan medføre aspirasjon. Lungekomplikasjonene kan videre føre til atelektase og 
pneumoni. I tillegg disponerer immobilitet for lungeemboli (1). LIS er en sjelden tilstand og 
et års insidensen i litteraturen varierer fra en per million til en per fire millioner. 
Alexandre Dumas var en av de første til å beskrive LIS gjennom «The Count of Monte 
Cristo» der det ble beskrevet en person som etter et slag var "a corpse with living eyes."  
Personen, Monsignor Noirtier de Villefort, kunne bare kommunisere med øynene, gjennom å 
åpne og lukke dem (2). Det er laget en film om temaet «Dykkerklokken og sommerfuglen» og 
en norsk kvinne med LIS, Wenche Løseth, har skrevet en bok om syndromet «Tsunami i 
kroppen».  
I Norge er Sunnaas det nasjonale kompetansesenter for rehabilitering av pasienter med LIS. 
Der er det et tverrfagligrehabiliteringsteam som rehabiliterer og følger opp pasienter etter 
utskrivning. Våren 2015 var det 20 pasienter i Norge med LIS med vaskulær etiologi. Fra 
Sunnaas sykehus ble det i 2011 utgitt en artikkel der viktigheten av tverrfaglig behandling ble 
belyst og det ble eksemplifisert gjennom fire pasienter som var til rehabilitering der (3).  
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1.1 Strukturerte intervjuer brukt til å måle livskvalitet. 
 
Selvrapportert livskvalitet, quality of life (QoL), kan estimeres gjennom strukturerte 
intervjuer. Noen av de strukturerte intervjuene er Anamnestic Comparativ Self-Assessment 
(ACSA) scale, Reintegration to Normal Living Index (RNLI), Short Form survey (SF-36) 
med Mental Component Summery (MCS), og Physical Component Summery (PCS), McGill 
Quality of Life Singel Item Scale (MQOL-SIS), Spitzer quality of life index (SQLI), Beck 
Depression Inventory-2 (BDI-2), Toronto Alexithymia Scale (TAS) og The general health 
questionnair (GHQ-28). I tillegg stilles det ofte tilleggsspørsmål om blant annet 
sosiodemografiske forhold, klinisk status, depresjon, angst og tanker om selvmord. 
Anamnestic Comparativ Self-Assessment (ACSA) scale som brukes til å måle “subjektiv 
well-being" (SWB) der +5 og -5 er referanse til deres beste periode i livet før LIS og verste 
periode noen sinne (4). Reintegration to Normal Living Index (RNLI) omhandler re- 
integrering i samfunnet. Den inneholder 11 elementer og dekker områder som deltakelse i 
fritids og sosiale aktiviteter i samfunnet, hvor trygg individet er i hans eller hennes rolle i 
familien og i andre mellommenneskelige forhold (5).  
Short Form Health Survey (SF-36) inneholder 36 spørsmål over åtte felt, inkludert en 
fysisk komponent, physical Component Summery, (PCS) og en mental komponent, Mental 
Component Summery, (MCS) (6) (7).  
McGill Quality of Life Singel Item Scale (MQOL-SIS) er et spørreskjema utarbeidet 
for de med alvorlig sykdom. Der er spørsmålstillingen vinklet mer mot det eksistensielle og 
det fysiske domene vektes mindre. Positive bidrag til livskvalitet måles. MQOL har 16 
spørsmål med skår fra 0 til 10 i fem felt (8).  
Beck Depresjon Inventory-2 (BDI-2) brukes for å bedømme graden av depresjon samt 
endringer i depresjonstilstand. Den inneholder 21 spørsmål og det skåres fra 0-3 på en liste 
med fire utsagn organisert i stigende alvorlighetsgrad. Totalskår gir forskjellig 
depresjonsgrad. Depresjonene er klassifisert inn i 0-13 (minimal), 14-19 (mild), 20-28 
(moderat) og 29-63 (alvorlig) depresjon (9). Toronto Alexithymia Scale (TAS) har sin 
bakgrunn fra tidlig åttitallet og var en av de første selvrapporterende spørreskjema som måler 
angstnivå. Den inneholder 26 spørsmål med fem grader av enighet med utsagnet (10). Høy 
skår angir grad av angstnivå og verdier over 61 er brukt som skille på grensetilfeller av angst. 
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Spitzer Quality of life index (SQLI) er et selvrapporterende spørreskjema som ble utviklet på 
starten av 80-tallet. Det var siktet inn på å brukes i palliativ behandling, og da spesielt opp 
mot cancer pasienter (11) (12). SQLI er delt inn i fem felt, aktivitet, «daily living”, helse, 
støtte fra familier og venner og syn på livet. The general health questionnaire (GHQ-28) er et 
selvrapporteringsskjema fra slutten av 70-tallet som ble utviklet til å screene etter risiko for å 
utvikle psykiatriske sykdommer.  
 
1.2 Patofysiologi 
Nervebanene som blir brutt ved LIS ligger i hjernestammen. Der ligger blant annet de 
motoriske nervebaner som går fra cortex via pons og til ryggmargen. Viljestyrte bevegelser 
ligger i de banene som går gjennom basale og ventrale deler av hjernestammen og disse 
inkluderer de cerebarale pedunkler i midthjernen, basis av pons og de medullære 
pyramidebanene. Bilaterale lesjoner av disse strukturer forårsaker tap av viljestyrte 
bevegelser. Personen utvikler quadriplegi og det utvikles positive sentrale nevrologiske funn 
som spastisitet og positiv Babinski. Motoriske funksjoner til munn, hals og kjeve kommer fra 
de corticobulbære fibre som går gjennom dorsale deler av midthjernen og pons ved 
tegmentum basalis og synapserer med hjernenervene V, VII, IX, X og XI. Bilaterale lesjoner 
som involverer disse nevroner gir tap av tale og svelgfunksjon så vel som viljestyrt bevegelse 
av munn og tunge.  
De strukturer i hjernestammen som kontrollerer øyebevegelser og bevissthet er lokalisert i 
den anteriore delen i tilknytning til tegmentums midthjerne og pons sin midtlinje. 
Hjernenervene III (Oculomotorius), IV (Troclearis) og VI(Abducens) styrer øyebevegelser. 
Den medial longitudinal fasiciuli (MLF) og det pontine laterale blikksenter i det paramediane 
pons, er symmetrisk representert i den mediale tegmentum. Bilaterale lesjoner som involverer 
disse strukturer gir tap av horisontale øyebevegelser 
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http://www.klaus1.dk/Hjernen/hjnerver/Hjnerv01.html     
Figur 1. Oversikt over hjernenervenes innervering. 
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1.3 Ulike årsaker 
Årsaker til LIS er hovedsakelig hjerneslag og kan være ischemisk betinget eller 
skyldes blødning i de cortocospinale, corticopontine og corticobulære baner i 
hjernestammen. Tilstanden kan også skyldes traume, tumor, encefalitt, sentral pontin 
myelinolyse, vaskulær spasme, forgiftning, forlenget hypoglykemi eller degenerative 
sykdommer som terminal Amyotrofisk lateralsklerose (ALS) (13) 
 
Figur 2. 
http://www.istudymedicine.com/wp-
content/uploads/aica.png 
 Locked- in syndromet kan forårsakes 
av trombose i arteria basilaris med 
ischemi eller blødning i pons. 
 A cerebelli superior (PCA). A cerebelli 
anterior inferier (AICA). A cerebelli 
posterior inferior (PICA) 
Locked-in syndromet (LIS) med 
vaskulær etiologi har en akutt debut og gir en dramatisk endring av funksjonsnivå. En kan gå 
fra en livssituasjon hvor en er i 100 prosent jobb og har høy grad av sosiale interaksjoner til 
en non-kommunikativ tilstand, der kun den kognitive funksjonen er til stede. Akutte 
problemer en person med LIS står overfor er at et slag i hjernestammen kan ramme 
respirasjonsfunksjon og blodtrykkskontroll. Dermed oppstår det ofte en akutt livstruende 
tilstand. Etter at nødvendig akutt livreddende behandling er etablert, kan det ta lang tid før 
riktig diagnose stilles. Litteraturen viser at den gjennomsnittlige tiden fra sykdomsdebut til 
diagnose er 78,8 dager og i mer halvparten av tilfellene er det de pårørende som aner at 
vedkommende har intakte høyere hjernefunksjoner. 10 års overlevelse, et år etter debut, er 
83 %, 20 års overlevelse er 40 % (13). Det er i tillegg en generell oppfatning, blant lekfolk, 
leger og andre helsearbeidere, at de rammede har lav livskvalitet (13) (14). 
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2. Metode 
Inklusjonskriteriet i denne litteraturstudien var følgende:  
- LIS skal være forårsaket av slag.  
- Tilstanden skal være på et kronisk nivå. 
- Pasienten skulle ikke være barn. 
- Populasjonen var avgrenset til Europa og Nord-Amerika.  
 
Det konkrete spørsmålet som skulle besvares var følgende: «Hvordan er livskvaliteten 
til kroniske LIS-pasienter og hvilke faktorer påvirker den»? Spesielt interessante var 
faktorer som bidro til bedre livskvalitet i forbindelse med rehabilitering.  
 
I min studie fant jeg flere definisjoner på LIS. En type definisjon krever to 
forutsetninger. Bevart årvåkenhet og kognitive evner og samtidig opphevede 
motoriske funksjoner i ekstremiteter og muskulatur knyttet til artikulasjon, slik at den 
enkelte ikke kan signalisere med lemmer eller snakke. Det kom fram gjennom 
litteratursøket at det i artikler ikke ble brukt så snevre klassifiseringer. Der ble LIS 
hovedsakelig klassifisert i tre kategorier:  
1. Total LIS: total immobilitet og tap av kommunikasjon. 
2. Klassisk: Quadriplegi og anarthria med bevart bevissthet og vertikal øyebevegelse. 
3. Incomplet: Tilsvarende klassisk, men med tillegg av viljestyrte bevegelser i andre deler 
av kroppen. 
( Bauer, Gerstenbrand, Rumpl 1979) 
Denne klassifiseringen har blitt brukt i andre medisinske rapporter, men ingen 
reproduserbare detaljer differensierer helt klart disse kategoriene. Hver av typene kan deles 
inn i kroniske og midlertidige former. Det er rapportert om et tilfelle av LIS som kun varte i få 
minutter (15).  
Det ble gjort litteratursøk i PubMed. Siste oppdaterte søk var 28.08.15. Søket inkluderte 
«Locked-in syndrom» og «Quality of life» og resulterte i 311 artikler. I første runde ble alle 
311 artiklene screenet, og dette innebar at innholdet i tittelen eller abstraktet ble lest. 285 av 
de 311 artikler som ble forkastet i første runde var utenfor litteraturoppgavens avgrensning, 
ettersom det dreide seg om forskjellige nivåer av SCI. En artikkel var utilgjengelig grunnet 
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antatt lang tid siden publikasjon. En stod da igjen med 26 artikler. Disse ble gjennomgått og 
11 ble forkastet. Av de som ble forkastet var det tre som omtalte SCI, en som ikke anga 
metode og syv der metode og resultat var utenfor oppgavens avgrensning. En stod da igjen 
med 15 studier som inkluderte ni observasjoner, to oversikter og fire kasusstudier. 
Søk i PUBMED/MEDLINE 
Søk.1 Avgrensning Treff 
("quality of life"[MeSH 
Terms] OR ("quality"[All 
Fields] AND "life"[All 
Fields]) OR "quality of 
life"[All Fields]) AND 
("quadriplegia"[MeSH 
Terms] OR 
"quadriplegia"[All Fields] 
OR ("locked"[All Fields] 
AND "syndrome"[All 
Fields]) OR "locked in 
syndrome"[All Fields]) 
Ingen 311 
 
 
 
 
 
 
 
 
Søk i Pubmed/Medline: 
311 artikler funnet og 
screenet. 
26 
artikler lastet 
ned og lest 
igjennom 
285 artikler ekskludert 
(284 manglende relevans, 
d.vs SCI. En var 
utilgjengelige. 
11 artikler 
ekskludert-ikke 
relevant eller 
mangelfull metode. 
15 artikler 
inkludert 
oversiktsartikler, 
observasjons og 
casestudier. 
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3.0 Resultat  
3.1 Litteratursøk 
Bruno og Bernheim gjorde, i Februar 2011 en kohort studie av 168 Franske LIS- pasienter 
om selvvurdert lykke.  91 av de 168 gjennomførte studien. De brukte et spørreskjema for å få 
svar på sosiodemografiske forhold, klinisk status, symptomer på depresjon, angst, smerte, 
selvmordstanker, gjenoppliving og eutanasi. Videre brukte de spørreskjemaet RNLI og 
ACSA. RNLI inneholder en skala på 11-elementer og dekker flere faktorer. Resultatet ble 
normalisert til 100, der en skår på 100 indikerer at deltakerne var helt fornøyde. Skårene 60-
99 indikerte milde til moderate begrensninger og skår mindre enn 60 indikerte alvorlige 
begrensninger i selvoppfattet re-integrering i samfunnet. Anamnestic Comparative Self-
Assessment (ACSA) scale ble brukt til å måle " subjektiv well-being" (SWB) der +5 og -5 var 
referanse til deres beste periode i livet før LIS og verste periode noen sinne. Resultatene kan 
deles inn i to subgrupper. 72 % av pasienter uttrykte lykke (median ACSA +3) og 28 % 
uttrykte mangel på lykke (median ACSA -4). Gjennom RINLI rapporterte 51 % at de hadde 
store restriksjoner og 49 % milde til moderat restriksjoner i total selvoppnådd re-intergrasjon i 
samfunnet. Faktorer assosiert med mangel på lykke var angst, tap av mobilitet i samfunnet, 
mangel på rekreasjonsaktiviteter og tap av tale. Lang tid som LIS-pasient var korrelert med 
opplevelse av lykke. 58 % ønsket ikke å bli gjenopplivet ved hjertestans og 7 % uttrykket 
ønske om eutanasi. Det ble konkludert med at det er et økt behov for mobilitet og rekreasjons 
aktiviteter i tillegg til angst behandling. Det er viktig å gi rammede LIS-pasienter tidlig 
informasjon om at det er sannsynlig at de vil kunne finne et lykkelig og meningsfullt liv (16). 
Rousseau undersøkte QoL over en seksårsperiode fra 2007 til 2013. Spørsmål ble sent ut i 
starten og slutten av perioden. Det ble spurt etter sosiodemografiske data, kliniske forhold 
relatert til LIS, fysiske handicap og psykologisk status. QoL ble målt gjennom ACSA og 
RINL. Det ble sendt ut spørreskjema til 197 pasienter i 2007. 67 personer svarte i 2007. Av 
disse hadde 51 personer slag som LIS- etiologi. I 2013 returnerte 39 personer (58 %) av de 67 
spørreskjemaet, men bare 19,7 % av den opprinnelige kohorten fra 2007 gjennomførte hele 
undersøkelsen. I 2007 var median ACSA 1,5 og 3.0 i 2013. Det viste seg at 70 % av 
populasjonen hadde en stabil eller bedring av QoL i seksårsperioden. Det ble ikke funnet 
assossiasjon mellom grad av fysisk handikap og QoL, utenom et unntak som gjaldt 
kommunikasjonsparametere. De som brukte ja-nei kode rapporterte om signifikant lavere 
QoL, enn de som hadde bedre muligheter for kommunikasjon. LIS- pasienter rapporterte om 
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økt autonomi ved bruk av elektrisk rullestol. Følelsen av økt autonomi var assosiert med økt 
QoL, men dette var ikke signifikant. Det var signifikant lavere QoL hos personer med 
suicidale tanker (17). I tillegg undersøkt Rousseau, i 2011, om QoL var endret mellom 
grupper som hadde invasiv mekanisk ventilasjon eller ikke. Hun konkluderte med at invasiv 
mekanisk ventilasjon hos pasienter som aksepterer tracheostomy gir livs forlengelse uten å 
påvirke QoL (18). 
Rousseau og Pietra gjorde en komparativstudie i november 2013 mellom 20 friske kontroller 
og 19 LIS-pasienter. Åtte av pasientene hadde vaskulær etiologi, ni hadde ALS, en traumatisk 
skade og en hadde tumoral etiologi. Det ble brukt MQOL-SIS, SF-36, BDI-2 og TAS til å 
anslå QoL og faktorer som påvirker den. Det var ingen signifikante forskjeller i 
gjennomsnittlig MOQL-SIS og MCS SF-36 mellom LIS-gruppene og kontrollgruppen, 
bortsett fra at den fysiske komponenten i SF36 var signifikant høyere i kontrollgruppen. Det 
var økt forekomst av depressive symptomer blant LIS-pasienter sammenlignet med kontroller 
og gjennomsnittlig skår var 19,6 poeng på BDI-2, som gir en moderat depresjon. Andre 
faktorer som kan påvirke QoL hos LIS-pasienter er familiestøtte og computerbasert 
kommunikasjon (19).  
 
Steven Laureys og Frèdèric Pellas skrev i 2005 en 18 siders omfattende oversiktsartikkel med 
et informativt preg sammen med en rekke andre leger fra flere nasjoner. Det er ikke beskrevet 
noen metode i artikkelen og artikkelen har et informativt budskap om LIS. Den tar for seg 
temaer som etiologi, diagnosetidspunkt, overlevelse, prognose, kommunikatoriske 
hjelpemidler, nevropsykologisk testing, EEG, billeddiagnostikk, daglig aktiviteter hos LIS-
pasienter, livskvalitet og en etisk diskusjon. Når det gjelder livskvalitet viser artikkelen til en 
undersøkelse gjort i forbindelse med det årlige foreningsmøte til ALIS i Paris mars 2002. 
Pasienter med LIS og deres familier ble bedt om å fylle ut spørsmålskjema SF-36 (35) i 
forbindelse med estimering av livskvalitet. 17 kroniske LIS-pasienter som hovedsaklig brukte 
øynene somkommunikasjonsmiddel og som bodde hjemme, svarte på skjemaet. Alderen 
varierte fra 33 til 57 år og gjennomsnittet var 44± 6 år. Syndromet hadde vart fra 2 til 16 år, 
gjennomsnittlig 6±4 år. Den franske versjonen av SF-36 er delt inn i en fysisk, mental og 
generell helse del, og skårene er fra 0-100. Den fysiske delen viste maksimal begrensing i 
fysisk aktivitet. Når det gjaldt den mentale og generelle helsen var det ingen vesentlig 
forskjell mellom de med LIS og den aldersbestemte friske kontrollgruppen. Persepsjon av 
mental helse og fysisk smerte korrelerte til frekvensen av selvmordstanker (p<0.05) Dette 
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forsterker viktigheten av riktig og god smertebehandling hos kroniske LIS-pasienter. 
Forfatterne nevner ingen andre faktorer som er assosiert med livskvalitet, men artikkelen er 
ikke direkte rettet inn på å avdekke dette (13). 
En oversiktsartikkel ble skrevet av Eimear Smith og Mark Delargy i 2005. De bygger 
artikkelen på et litteratursøk i Medline og Francis Health Sciences i tillegg til egen erfaring. I 
artikkelen fremheves viktigheten av å etablere tidlig kommunikasjon med pasienten, 
hovedsakelig gjennom øyebevegelser. Det er en utfordring at kommunikasjon i den tidlige 
fasen er en krevende oppgave og at oppmerksomheten er sterkt begrenset i uker og måneder. 
Det er viktig med regionale tverrfaglig rehabiliteringssentre siden LIS er en sjelden og 
kompleks tilstand. Forfatterne påpeker at det å bo hjemme øker den sosiale interaksjonen med 
familie og venner og dette kan igjen positivt påvirke pasientens livskvalitet, men at det legger 
en ekstra fysisk og psykisk byrde på de pårørende. I oversiktsartikkelen ble det bare funnet to 
referanser til pasienter som returnerte til arbeid. I en artikkel med syv LIS-pasienter var 
livskvalitet målt gjennom SQLI. QoL var dårligere enn hos cancer pasienter, men bedre enn 
hos terminale pasienter. Av de syv var tre deprimert, men de ville alle ha 
antibiotikabehandling hvis de fikk pneumoni. I den lengste overlevelsesgruppen, vurdert etter 
11 år, hadde 54 % aldri vurdert eutanasi. 46 % hadde tidligere vurdert det, men ingen hadde 
valgt en «ikke gjenopplivingsstatus». Forfatteren peker på at dette står i kontrast til den 
generelle oppfatning om at LIS-pasienter hadde hatt det bedre hvis de var døde (1)  
Doble og Haig gjennomførte i USA i 2003 et strukturert telefonintervju i forbindelse med en 
retrospektiv studie av en 11 år gammel kohort. Målet med undersøkelsen var å bestemme 
langtidsutsikter for pasienter med stabilt LIS-syndrom. Det var 13 av de 29 fra den 
opprinnelige kohorten som fortsatt levde. 12 av dem besvarte undersøkelsen. Det ble stilt 
spørsmål fra 16 forskjellige felt fra klinisk status til aktivitet og mental tilstand.  Artikkelen 
gjengir ikke skår fra noen av de strukturerte intervjuene. Hos alle kasusene, bortsett fra hos 
en, var det ledsagere som besvarte spørsmålene. Åtte av personene bodde hos familien sin. I 
løpet av 11 år hadde det ikke skjedd store endringer i syndromet, men det var gjort bedringer i 
kommunikasjonsmuligheter ved hjelp av teknologi, inkludert computer og internett tilgang. 
11 av LIS-pasientene forlot hjemmet sitt minst en gang i mnd. Pårørende rapporterte at syv 
utrykte tilfredshet ved livet. Fem var av og til deprimert. En ønsket å dø, syv hadde aldri 
vurdert eutanasi og seks hadde vurdert det, men avvist det. Ingen hadde status som HLR 
minus. Forfatterne konkluderer med at LIS-pasienter har et ønske om å leve og kan utvikle en 
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meningsfull rolle i samfunnet og hos sin familie. Forfatterne forespeiler at økt bruk av 
computerassistert kommunikasjon vil forbedre deres livskvalitet (20). 
Snoeys og Vanhoof gjennomførte i 2013 et eksplorativt studie med personlig 
dybdeintervju av 8 LIS-pasienter i Flander region i Belgia. Seks pasienter hadde vaskulær og 
to traumatisk etiologi. De hadde hatt tilstanden fra mellom åtte måneder til seks år. Intervjuet 
bestod av flere deler; generell informasjon, medisinsk historie, helsetjenester, rehabilitering, 
oppfølgning, språk/kommunikasjon, behov og problembaserte erfaringer. I tillegg ble 
spørreskjema SF-36 brukt. Det ble ikke regnet ut gjennomsnittlige skår på SF-36 grunnet lavt 
antall av personer i undersøkelsen, men det ble konkludert med at QoL var høy, med unntak 
av den fysiske funksjon. Forfatteren påpekte at en av grunnene til den høye livskvaliteten 
kunne være at alle kasusene bodde hjemme og underbygget dette med å vise til at Smith og 
Delargy (8) og Doble (20), som også påpekte at det å bo hjemme kan gi økt livskvalitet. 
Behov som ikke var tilfredsstilt var informasjon om deres tilstand, mangel på informasjon om 
kommunikatoriske hjelpemidler og mangel på økonomisk støtte i rehabilitering og pleie (21). 
Anderson og Dillion gjennomførte i 1993 et strukturert intervju av syv LIS-pasienter 
hvorav fem hadde vaskulær etiologi. De hadde sykdomslengde fra 8 til 37 mnd og 
gjennomsnittsalderen var 43 år. Livskvalitet ble målt i Spitzer quality of life index (SQLI) og 
"The general health quastionnaire"(GHQ-28). I SQLI var skårene 2/2 for støtte, 2/2 for helse, 
0/2 for daglig aktivitet og 1/2 for emosjoner, angst og depresjon. Tre av fem pasienter skåret 
på nivå med depresjon. Alle, inkludert de med depresjon, ville ha antibiotika behandling hvis 
de fikk lungebetennelse. Det ble da, for snart 25 år siden, konkludert med at LIS-pasienter 
hadde gjennomsnittlig lavere QoL enn cancer pasienter, men bedre enn terminale pasienter 
(22).  
Schnakers og Majerus gjennomførte i 2008, strukturerte nevropsykologiske tester på ti 
kroniske LIS pasienter et til seks år etter hjerneslaget. Åtte pasienter hadde ischemisk etiologi, 
en hadde blanding av hypoxisk og traumatisk etiologi og en hadde ren traumatisk etiologi. 
Noen av kasusene hadde lesjoner supratentorielt. Kasusene ble testet opp mot 40 friske 
kontroller. Fem kasus hadde normale kognitive tester og to hadde svake kognitive tester som 
antakelig skylles økt trøttbarhet. Tre av kasusene skåret lavere på de nevropsykologiske tester, 
som antakelig skyldes tilleggs lesjoner supratentorielet. Det ble konkludert med at LIS-
pasienter kan få tilbake fullt intakte kognitive nivåer ved rene hjernestammeslag. Eventuelle 
andre hjerneskader er mest sannsynlig årsak til kognitive utfall hos LIS-pasienter. Det 
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konkluderes med at en systematisk nevropsykologisk utredning er viktig for å avdekke 
eventuelle kognitive svakheter. Ved å avdekke nevropsykologiske skader vil en kunne 
skreddersy rehabiliteringer og forbedre kommunikasjon mellom helsepersonell og familie. 
Det vil medføre at LIS-pasienter lettere kan gjeninnta en rolle i samfunnet(23).  
Gayraud og Martinie viser noe av de samme funnene som Schnakers og Majerus (23) i sin 
kasusstudie fra 2015. Der fikk de lingvistisk analysert tekster skrevet over 20 år av en LIS-
pasient med ischemisk etologi. Det viste seg at språket hadde forbedret seg. Det hadde blitt 
færre grammatiske og leksikalske feil, redusert bruk av vanlige ord og en økning i kompleks 
lingvistisk struktur. Disse resultatene viser forbedring i språkforståelsen og dermed høyt nivå 
av kognisjon. Dette underbygger viktigheten av daglig trening i rehabiliteringen for å øke 
QoL (24). 
 
Wilson og Hinchcliffe gjennomførte i 2011 kasusstudie av en kvinnelig LIS- pasient med 
vaskulær etiologi. Intervjuenes områder var innenfor nevropsykologi og smertepersepsjon. To 
av intervjuene hadde fokus på angst og depresjon. QoL ble estimert gjennom SF-36. De 
forskjellige nevropsykologiske testene gav forskjellige skår fra normal til under normal. 
Angående smerter var pasienten fire ganger i uka plaget med kraftig hodepine. Hun hadde 
normal skår når det gjaldt depresjon og angst. Det var lav SF-36 skår, men pasienten sa selv at 
hun hadde et bedre liv under intervjuene enn for et år siden. Til tross for lav SF-36 syns hun at 
QoL var på et akseptabelt nivå. Hun var frustrert over manglende kommunikasjonsmuligheter 
ettersom hun ikke kunne bruke kommunikasjonssystemer som å registrere og bruke 
synsretningen som kommunikasjons formidler. Dette grunnet bl.a nystagmus, fatigue, kranial 
tremor og posturale forstyrrelser (25). 
Sledz og Oddy fremhever viktigheten av formidlingsevne da de i 2007 gjorde en 
kasusstudie av tidligere anerkjent polsk satirisk tegner. Han ble rammet av slag og fikk 
diagnosen LIS. Han kommuniserte gjennom øyebevegelser og begynte å skrive dikt. Diktene 
er av en slik litterær kvalitet at de har blitt anerkjent i nasjonale diktkonkurranser. Forfatterne 
fremhever viktigheten av at formidlingsevnen blir ivaretatt, slik at en LIS-pasient kan 
formidle og gjennom dette lettere bearbeide deres nye livstilstand (26). 
Fenech og Baker gjorde en kasusstudie av to pasienter i nevropalliativ tilstand. En pasient 
hadde LIS-syndrom og en hadde Huntingtons sykdom. Det er beskrevet hvordan økt og 
bevisst sansestimulering av visuelle stimuli, lukt, smak, hørsel, hud, og vestibularis sansene 
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kan forbedre livskvaliteten. Forfatterne påpeker at det ofte uten omtanke til pasientens behov 
benyttes to sanser når en skal stimulere en pasient med tetraplegi ettersom TV og musikk gir 
stimuli av både syn og hørsel. I den forbindelse er det viktig å være klar over at pasienten kan 
bli overstimulert og misliker stimuliene. Forfatterne ønsker at det skal brukes flere stimuli og 
trekker fram eksempler der sansestimuleringer av smak og lukt gav gode assosiasjoner til livet 
før sykdommen (27).  
I 2014 gjorde Demertiz og Jox en Europeisk undersøkelse om holdninger til smerter og 
tema rundt livets slutt ved Locked-in syndrom. Grunnlaget for undersøkelsen var at pasienter 
med LIS ofte rapporterer om høyere livskvalitet enn det som generelt er forventet. Denne 
studien rapporterte fra en tredjepersons allmenne holdninger m.h.t LIS. På en konferanse 
svarte 3332 deltakere (33 % leger, 18 % klinikere, 49 % andre profesjoner; 47 % var 
religiøse) fra 33 Europeiske land.  90 % var enige om at pasienten kunne føle smerte, 75 % 
var uenige i behandlings slutt, men 56 % ville ikke selv ha blitt holdt i live hvis de hadde hatt 
tilstanden (p<0.001). Religiøse og søreuropeere var oftere mot behandlingsslutt enn ikke-
religiøse og folk fra nord Europa. Ved sammenligning av andre tilstander med 
bevissthetsforstyrrelser, svarte 59 % at å ha LIS var verre enn å ha en vegetativ status eller å 
ha minimal bevissthet. Forfatteren påpeker at det er store forskjeller mellom helsepersonell 
seg i mellom og mellom pasient og helsepersonell når det gjelder hvilken pleie som skal 
tilbys. Egne automatiske holdninger til behov for pleie kan uttrykkes bevisst eller ubevisst og 
påvirke utførelsen av pleietiltak. Det er derfor viktig å kommunisere med pasienten for å 
bedre kunne handle i tråd med pasientens ønsker (14). 
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Tidsskrift: 
År: 
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Resultat: 
16.  
Bruno. 
 BJM. 
2011. 
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ACSA /RNLI 
n=47, 72%, lykke 
,medianACSA+3. 
n= 18,28%, 
ulykkelighet, 
median ACSA  -4. 
17.  
Rosseau. 
Orphanet Journal. 
2015. 
2007 Observasjon 
 
2013 Observasjon 
n=46 
 
       n=39 
ACSA/RNLI medianACSA 1.5  
 
 medianACSA 3.0 
19. 
Rosseau. 
Journal of 
Pallative 
Medicine. 
2013. 
 
Observasjon n=19  
MQOL-SIS 
SF-36 total 
SF-36MCS 
SF-36 PCS 
BDI-2 
TAS  
LIS         Kontroll 
5.4                    6.9 
73.30              97.43 
42.5                 46.3 
30.82              54.00 
19.6                   7.0 
56.3                  49.0 
1.  
Smith.  
BMJ. 
2005. 
Oversikt  SQLI Lavere QoL 
enn cancer pas, men 
høyere enn 
terminale cancer 
pas. 
13. 
Laureys. 
Prog Brain Res. 
2005. 
 
Oversikt n=17 SF-36 fransk 
versjon. 
SF-36 Mental del 
SF-36 Generell H 
SF-36 Fysisk del. 
LIS         Kontroll: 
 
61           67  
56           68 
0             86 
20. 
Doble JE. 
J Head Trauma 
Rehabil.  
2003. 
Observasjon n=12  Ttelefon intervju. Ønsker å leve og 
kan utvikle 
meningsfull rolle I 
samfunnet. 
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21. 
Snoeys. 
Dissabil Rehabil. 
2013. 
Observasjon n=8 SF-36 Anslått høy QoL 
22.  
Anderson C. 
Lancet. 
1993. 
Observasjon n=7 SQLI 
 
 
 
 
GHQ-28 
n=7  (2/2)-støtte. 
n=7  (2/2)-helse. 
n=6/7 (0/2)- daily 
living  
n=6/7(0/2) aktivitet. 
n= 5/7 (1/2) 
emosjoner. 
Konklusjon: 
Lavere QoL enn 
cancer pas, men 
høyere enn 
terminale  pas. 
Tabell 1: Oversikt over QoL representert gjennom forskjellige strukturerte intervjuer. Det 
er ikke tatt med kasusstudier i oversikten. Vekting av studiene er ikke gjort. 
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Ref:  
Studie-type:  
n: 
Angst/ 
depresjon 
Mobilitet i 
sam- 
funnet 
Rekreasjons 
muligheter. 
Kom-
munikasjon 
 
Pasient- 
informasjon 
Sosialt/ 
støtte, å 
bo 
hjemme 
Fysisk 
smerter. 
16. 
Observasjon. 
n=65 
1 
 
1 
 
 
1 
 
1    
17. 
Observasjon. 
n=67 
1 
 
1 
 
 1    
19. 
Observasjon. 
 n=19 
1 
 
  1 
 
 1 
 
 
13. 
Oversikt. 
n=17 
      1 
20. 
Observasjon. 
n=12 
1  
 
  1 
 
 1.  
21. 
Observasjon. 
 n=8 
   1 
 
1 
 
  
22. 
Observasjon.  
 n=7 
1 
 
 1 
 
  1  
Sum: 5 2 2 5 1 3 1 
Tabell 2: Oversikt over egenrapporterte faktorer som er assosiert med nivå av livskvalitet. 
Der angst/depresjon og kommunikasjons er rapportert flest ganger. Det er ikke gjort vekting 
av funn. Kasusstudier er ikke tatt med i skjema. 
 
. 
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4.0 Diskusjon 
LIS er en sjelden tilstand og populasjonen er begrenset. Dermed er det fare for duplisering og 
forsterkning av studier gjort på samme populasjon. I oversiktsartikkelen av Laureys (13) og 
Smith (20) er ikke faktorer som er assosiert med QoL tatt med ettersom det ville duplisere 
resultatet. Jeg tok allikevel med fysisk smerte som er assosiert med QoL og et strukturert 
intervju SF-36, som ikke var gjengitt i andre artikler.  En duplisering og forsterkning kan også 
være konsekvensen ved den Franske LIS-populasjonen, som er noe overrepresentert i 
litteratursøket. Forskerne Bruno, Bernheim og Rosseau står til sammen for majoriteten av 
studiene.  
Noen av artiklene er publisert med hensikt på å finne ut hvordan QoL er hos LIS-pasienter. 
Dermed er faktorer som påvirker QoL ofte et tilleggsfunn og disse tilleggsfunn har jeg tatt 
med i min begrunnelse. Det hadde vært større sikkerhet om det var forsket direkte på 
faktorene som påvirker QoL. Livskvaliteten er målt med forskjellige strukturerte intervjuer 
som ACSA, RINL, SF-36, MQOL-SIS, SQLI, GHQ-28, og TAS. Noen av de strukturerte 
intervjuene er 20 til 30 år gamle og blir i mindre grad brukt i dag. Forskjellig utforming av de 
strukturerte intervjuene og de faktum at de er av ulik alder har skapt en usikkerhet når en skal 
sammenligne dem opp mot nivå av livskvalitet. Det er fare for at det kan oppstå 
feiltolkninger. Det er likevel samsvar mellom de to separate målingene med samme det 
strukturerte intervjuet SF-36 (Tabell 1 ref. (19) og (13)), der den mentale delen ikke viser 
signifikant forskjell fra den friske kontrollgruppen.  
Litteraturstudiet skulle omhandle LIS forårsaket av hjerneslag. I flere av studiene var ALS 
(amyotrofisk lateral sklerose) og slag etiologien til LIS. Flere artikler har påpekt assosiasjon 
mellom lengre tid med LIS og bedret livskvalitet(16)(17). ALS- pasienter kan komme til et 
LIS-stadium som er uttrykk for et endestadium for sykdommen. Studier der populasjonen har 
LIS med vaskulær eller degenerativ etiologi og det ikke er differensiert mellom etiologiene, 
kan utregningen av livskvaliteten ha blitt tolket for høy. Dette med grunnlag i at lang tid med 
LIS gir en bedret livskvalitet og ALS er en degenerativ sykdom der LIS oppnås etter lengre 
tids sykdom.  
Når en deler LIS-populasjon i tre grupper med tanke på livskvalitet kan en anslå at over 
halvparten har en brukbar QoL, en midtre gruppe har lav livskvalitet og en tredje mindre 
gruppe har et ønske om eutanasi eller fravær av livreddende behandling. Omfanget av de to 
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nedre gruppene er vanskelige å anslå grunnet sprikende data og forskjellige spørsmål 
angående ønske om livreddende behandling. Eksempelvis er det å dø av lungebetennelse ikke 
det samme som å dø av hjerteinfarkt. I tillegg har de to av de største studiene lav oppslutning 
på deltakelse, helt ned til og under 50 %. Denne lave deltakelsen kan ugyldiggjøre hele 
konklusjonen til Bruno og Bernheim (16) og Rousseau (17) Det kan være slik at de som ikke 
deltar i studien har en lav QoL og dermed ville denne subgruppens QoL endre det samlede 
bilde. Videre er det er begrenset med store studier av LIS-populasjoner med vaskulær etiologi. 
Det ble derfor tatt med fire kasusstudier i litteraturstudien. Det var ingen av studiene som 
presenterte resultater som gikk på tvers av funnene i de store studiene. Dermed kan en si at 
disse studiene i noen grad har bidratt til å styrke de store studiene. På tross av dette har jeg 
ikke tatt med kasusstudiene i den samlede oversikten i tabell 1 og 2. Dette fordi de ikke kan 
tillegges stor betydning på gruppenivå. 
De faktorer som er rapportert inn fra pårørende, pasient og helsepersonell og assosieres med 
pasientens livskvalitet er mange. De viktigste er angst, depresjon, kommunikasjon, 
rekreasjonsmuligheter, mobilitet i samfunnet, pasientinformasjon, fysisk smerte, sosiale 
faktorer som støtte og muligheten til å bo hjemme. Angst, depresjon og kommunikasjon er de 
faktorene som er nevnt flest ganger (tabell 1). Angst har tradisjonelt to behandlingsformer; 
medikamentelt og psykoterapi. Samtaleterapi, og da spesielt psykoterapi, er avhengig av 
kommunikasjon. Det er derfor viktig å utforske, bedre og videreutvikle den 
kommunikatoriske evnen til en pasient med Locked-in syndrom. Et fagfelt som kan bedre 
kommunikasjonen er Brain-Computer Interface (BCI), som også er kalt mind-machin 
interface (28). BCI er med på å etablere en indirekte kommunikasjonsvei mellom hjernen og 
et eksternt verktøy. Det eksterne verktøyet kan være en pc som formidler skrift eller tale. 
Dermed kan kommunikasjonen bedres og en kan i større grad kompensere for anartri. 
5.0 Konklusjon 
En rekke studier har vist at de fleste LIS-pasienter er rimelig tilfreds med livet. Noen er 
mindre tilfredse og et fåtall har et liv med generelt stor mistrivsel. Det er ytterst få som gir 
utrykk for et ønske om å avslutte livet. Egenrapporterte faktorer som er assosiert med nivå av 
livskvalitet er områder som angst, depresjon, kommunikasjon, rekreasjonsmuligheter, 
mobilitet i samfunnet, fysisk smerte, sykdomsinformasjon, sosiale faktorer som støtte og 
mulighet til å bo hjemme. Angst, depresjon og kommunikasjon er de faktorer som er 
rapportert flest ganger. 
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